





















成長・発達の遅れや様々な合併症を持つ特質である。1960 年代に John H. 




は 10％、つまり１歳の誕生日を迎えられる子どもは 10 人に１人である。し
かし近年では、アメリカや日本でも 10 代、20 代まで生存した例もある。
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生存学研究センター報告
　報告者は 1997 年 3 月に長女を出産したが、娘は 18 トリソミーのた

















ー児の調査である。世界的には、米国 SOFT の会（Support Organization 
for Trisomy 18, 13 and Related Disorders in U.S.A（SOFT）http://www.

























































５．NICUにおける『不幸のルーチン化　The Routinization of Disaster』

















































































子どもの症状、状態に応じて適時情報を伝えられた 81.6％ 15.8％ 2.6％
親の会など社会的情報を伝えられた 38.2％ 59.2％ 2.6％
子どもの身体的ケアをていねいにしてくれた 92.1％ 6.6％ 1.3％







言葉によるなぐさめ、励まし、助言などをもらった 90.8％ 6.6％ 2.6％
さえぎらず気持ちを聞いてくれた 76.3％ 21.1％ 2.6％
他愛のないおしゃべりをしてくれた 81.6％ 15.8％ 2.6％
希望や要求を伝えられるように配慮してくれた 77.6％ 19.7％ 2.6％
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